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“However bad life may seem, there is always something you can do 
and succeed at. Where there's life, there's hope. 
 
Stephen Hawking (2012).  
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1.Innledning. 
1.1 Begrunnelse for valg av tema. 
Da jeg var 14 år ble min morfar diagnostisert med Amyotrofisk lateral sklerose, heretter i 
oppgaven referert til som ALS. Han valgte respiratorbehandling og levde med sykdommen i 6 
år før han selv tok valget om å avslutte behandlingen. ALS kommer snikende og rammer både 
personen selv og de pårørende hardt og brutalt. I løpet av utdanningen har jeg møtt flere 
pasienter med ALS, både på sykehjem, sykehus og i hjemmesykepleien. Min morfar fant 
stadig mening i de små tingene selv om han også hadde dårlige dager under sin 
sykdomsperiode. Det forundret meg stadig hvordan han klarte å føle at han hadde et 
meningsfullt liv og opplevde livskvalitet til tross for sykdommen. Likevel oppdaget jeg under 
møter med andre pasienter med ALS i rollen som sykepleierstudent at det de ofte sliter med, 
er nettopp det å finne mening i sin egen situasjon. Mange mangler håp om å kunne ha et godt 
og meningsfullt liv på tross av en sykdom de vet de til slutt skal dø av, og mange oppgir 
dårlig livskvalitet. Dette er et utfordrende tema, men jeg ønsker å fremme kunnskap om 
hvordan sykepleier kan hjelpe pasienten slik at han opplever livskvalitet og etter hvert kan 
møte avslutningen på sitt liv på en god og verdig måte.  
 
1.2 Problemstilling. 
Hvordan kan sykepleier bidra til at pasienter med Amyotrofisk lateral sklerose bevarer 
livskvalitet?  
 
1.3 Begrepsavklaring. 
Amyotrofisk lateral sklerose (ALS). Er en progressiv, nevrodegenerativ sykdom som 
angriper de motoriske nevronene i hjernestammen, ryggmargen og motoriske cortex 
(Dietrichs, 2012) 
Livskvalitet. Defineres som ”psykisk velvære, som en opplevelse av å ha det godt”, av Næss, 
Moum og Eriksen (2011). 
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1.4 Avgrensning. 
Da oppgaven omhandler et stort tema og har en relativt bred problemstilling, er det av 
betydning å avgrense. Jeg har valgt å konsentrere meg om Travelbees sykepleieteori, og 
fenomenene håp og lidelse, da jeg mener dette inngår i livskvalitetsbegrepet og er viktige 
deler å belyse i møte med pasienten med ALS. Jeg har derfor valgt å ikke definere 
livskvalitetsbegrepet annet enn i begrepsavklaringen, da jeg mener Travelbees begreper og 
definisjon dekker de delene av livskvalitetsbegrepet jeg ønsker å fordype meg i. Jeg har også 
valgt å trekke inn sykepleie til pasienter med ALS for å gi et bredere innblikk i hva som skal 
til for at pasienten opplever mening og livskvalitet.  
 
Jeg velger også å konkretisere oppgaven til pasienter med ALS som er kommet så langt i 
sykdomsforløpet at de har fått tracheostomi og bor på sykehjem. Dette fordi det er denne 
typen pasientgruppe jeg har sett mest av, og har mest erfaring med. ALS opptrer hovedsakelig 
etter 50 års alder, og i og med at sykdommen er såpass sjelden er det vanskelig å stadfeste en 
helt konkret aldersamme, annet enn ”voksne pasienter”, av begge kjønn. Videre har jeg som 
en forutsetning at pasienten er kognitivt klar og orientert. ALS er en dødelig sykdom, men jeg 
har valgt å fokusere på livet til pasientene før døden inntreffer, og ikke det palliative aspektet. 
Døden vil bare nevnes der det er naturlig. Jeg har også valgt å ikke fokusere på de pårørende i 
min oppgave annet enn der det faller naturlig, selv om jeg vet at dette kan være en stor og 
utrolig viktig del av pasientens opplevelse av livskvalitet og mening med livet de har igjen. 
Dette på grunn av oppgavens omfang og tidsperspektiv. Jeg ønsker i min oppgave å fokusere 
på hva sykepleier kan gjøre for pasienten, ikke hvilken rolle de pårørende har. Jeg vil gå noe 
inn på lov om pasient- og brukerrettigheter og lov om helsepersonell, men vil ikke gå videre 
inn på yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere. Jeg velger også å dra inn noe fra de fire 
prinsippers etikk, da jeg synes disse er mest relevant for oppgaven, men har valgt å ikke 
drøfte de store etiske problemstillingene som naturlig nok kan være knyttet til pasientgruppen 
jeg har valgt, dette også på grunn av oppgavens tidsperspektiv og omfang. 
 
1.5 Oppgavens oppbygning. 
Jeg har bygd opp oppgaven slik at jeg i kapittel 2 vil redegjøre for framgangsmåten som ble 
benyttet for å finne relevant litteratur og forskning til problemstillingen jeg har valgt. I 
kapittel 3 vil jeg presentere relevant teori og forskning jeg har funnet under arbeidet med 
oppgaven. I dette kapittelet vil jeg også vise hvorfor Joyce Travelbee er relevant for denne 
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bacheloroppgaven. I kapittel 4 vil jeg drøfte min problemstilling opp i mot valgt teori og 
forskning, samt komme med erfaringer fra egen praksis, før jeg til slutt i kapittel 5 vil komme 
med en avsluttende konklusjon.  
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2. Metode. 
2.1 Valg av metode. 
Etter skolens retningslinjer er metoden allerede valgt, og oppgaven skal være et 
litteraturstudie. Et litteraturstudie er basert på skriftlige kilder, og kildene skal i følge Dalland 
(2012) sammenfattes og diskuteres. Skolens retningslinjer sier også at metoden skal belyse 
problemstillingen på en faglig interessant måte. Jeg benytter meg av kvalitativ metode, 
ettersom et litteraturstudie alltid er et kvalitativt studie (Dalland, 2012).  
 
2.2 Litteratursøk og funn. 
Jeg startet søkeprosessen i Swemed+, da dette er den basen jeg har benyttet meg mest av 
under studiet og er kjent med fra før. Det første søket jeg gjorde i Swemed+ var kun på 
”amyotrofisk lateral sklerose”. Da fikk jeg 62 treff. Ved å bla igjennom disse og lese titlene, 
fant jeg forskningsartikkelen ”Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateral sklerose”. 
Artikkelen er skrevet av Holmøy, Liverød og Leirvik (2006), og er en studie hvor man har 
undersøkt egenopplevd livskvalitet blant pasienter med ALS. Jeg fant også artikkelen 
”Kommunikasjonshjelpemidler ved amyotrofisk lateral sklerose” av Holmøy og Worren 
(2006) som tar for seg ulike hjelpemidler og hvordan man best skal benytte seg av disse. Den 
siste artikkelen jeg fant ved dette søket som jeg også valgte å benytte meg av var ”Avslutning 
av respiratorbehandling ved amyotrofisk lateral sklerose” av Holmøy, Aarrestad, Engstrand, 
Ottesen, Syse og Førde (2009). Artikkelen tar opp ulike aspekter ved respiratorbehandling hos 
pasienter med ALS. De resterende artiklene jeg fant gjennom dette søkeordet var ikke 
relevante for min oppgave. Jeg forandret så søket til amyotrophic lateral sclerosis, men 
oppnådde kun å få akkurat de samme treffene som på det forrige søket.  
Jeg ble anbefalt av en medstudent å søke i ”Kunnskapsegget”. Her søkte jeg først igjen på kun 
”amyotrophic lateral sclerosis”, da det ble tydelig gjennom tidligere søk at det meste av 
forskningen rundt ALS er publisert på engelsk. Da fikk jeg 23 013 treff. Jeg bladde litt 
igjennom de anbefalte artiklene som kom opp på forsiden til ”Kunnskapsegget”, men forsto at 
dette søket ble altfor generelt og de fleste artiklene var verken aktuelle for min oppgave eller 
det jeg lette etter. Jeg gikk videre fra ”Kunnskapsegget” og inn på Pubmed. Her prøvde jeg å 
konkretisere søket etter hva jeg var ute etter. Jeg brukte da søkeordene ” amyotrophic lateral 
sclerosis and quality of life”. Dette fikk jeg 113 treff på, etter at jeg huket av boksen kalt ”free 
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full text”, slik at jeg kun fikk opp artiklene jeg hadde tilgang til. Her fant jeg artikkelen 
”Depression and Quality of Life in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis” av Lulé, 
Häcker, Ludolph, Birbaumer og Kübler (2008). Deres studie hadde til hensikt å utforske 
livskvalitet og emosjonell tilstand hos pasientene.  
Jeg gikk så tilbake til Swemed+ igjen. Jeg søkte på ”hope and nursing”, da jeg allerede hadde 
bestemt meg for å bruke Travelbees sykepleieteori, og ønsket å finne noe om håpets 
betydning i sykepleien. Da fikk jeg 24 treff. Jeg så igjennom titlene, og fant ”Hvordan kan 
sykepleier styrke pasientens håp?” av Lorentsen (2003). Studiet ble gjort ved å ta 
utgangspunkt i det kvalitative forskningsintervjuet av to sykepleiere som arbeidet på palliativ 
avdeling. Jeg fant ikke flere artikler jeg synes var passende, så jeg gikk derfor tilbake til 
Pubmed igjen og brukte først de samme søkeordene, uten at jeg synes jeg fant noe relevant. 
Jeg benyttet meg så av søkeordene ”hope and palliative care” for å se om jeg fant noe. Jeg 
bladde først igjennom uten å huke av ”free full text”, og kom da over en artikkel kalt 
“Fostering hope in terminally ill patients” av Buckley & Herth (2004). Det er en studie som 
gjennomgår en nordamerikansk studie av Herth (1990) om betydningen av håp og ulike 
strategier for å fremme dette. Den var ikke tilgjengelig for meg å lese gratis, men jeg ønsket å 
lese den for å se om dette var noe jeg kunne bruke i min egen oppgave, da jeg hadde sett den 
samme bli brukt i en annen bacheloroppgave jeg hadde lest tidligere i skriveprosessen. Jeg 
bestilte derfor denne fra biblioteket. 
 
2.3 Kildekritikk.  
I denne oppgaven har jeg brukt mye pensumlitteratur, slik som bøker innenfor klinisk 
sykepleie, metode-og oppgaveskriving, grunnleggende sykepleie, etikk i sykepleien samt 
sykepleieteori. Pensumlitteraturen regner jeg som godkjent og relevant. Jeg vil også gi videre 
innblikk i litteraturen jeg har valgt å benytte meg av som ikke er pensumlitteratur. Dette vil si 
teoribøker om ALS, lidelse, håp og livskvalitet, fag- og forskningsartikler samt 
skjønnlitteratur. Jeg tar hensyn til at noe av teorien og forskningen jeg har benyttet er på andre 
språk enn norsk. Dette gjør at det kan oppstå misforståelser og innholdet kan tolkes feil ved 
oversettelse. I drøftingsdelen tar jeg utgangspunkt i egne erfaringer fra klinisk praksis og 
knytter disse opp mot Joyce Travelbees teori, annen fagkunnskap og forskning. Ved 
henvisninger til egne erfaringer, er data anonymisert etter gjeldende regler.  
Sekundærlitteraturen i min oppgave er pensumbøker i tillegg til andre teoribøker. 
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Sekundærlitteratur bygger i følge Dalland (2012) på primærkilder ved å henvise og referere til 
dem. Pensumbøkene jeg har basert min oppgave på, er følgende: ”Metode og 
oppgaveskriving” (Dalland, 2012), ”Klinisk sykepleie 1 & 2” (Almås, Stubberud & Grønseth, 
2011), ”Grunnleggende sykepleie, bind 1, 2 & 3”. (Kristoffersen, Nordtvedt & Skaug, 2011), 
”Sykdomslære – Indremedisin, kirurgi og anestesi” (Jacobsen, Kjeldsen, Ingvaldsen, Buanes, 
& Røise, 2012) og ”Etikk i sykepleien” (Brinchmann, 2010).  
Andre teoribøker jeg har vurdert som relevante for min oppgave er ”Livskvalitet – forskning 
om det gode liv” (Næss, Moum & Eriksen, 2011), ”Amyotrofisk lateral sklerose – en bog for 
patienter, pårørende og behandlere” (Gredal, 2002), ”Håp og Livskvalitet – en utfordring for 
sykepleieren?” (Rustøen, 2009) og ”Mellommenneskelige forhold i sykepleie” av Joyce 
Travelbee (2001). Jeg har også lest en skjønnlitterær bok, skrevet av Ulla-Carin Lindquist kalt 
”Ro uten årer” (2004), hvor forfatteren skildrer sitt liv etter hun fikk diagnosen ALS, samt 
tanker og erfaringer rundt dette. I boken skildrer forfatteren hvordan hun opplever det å få en 
dødelig sykdom og hvordan håpet om meningsfylte dager styrket henne (Lindquist, 2004).  
Jeg har i hovedsak forsøkt å unngå kilder som er eldre enn 10 år. Jeg har likevel brukt noen 
eldre kilder, da jeg anser dem for å være gjeldende også i dag. Dette gjelder blant annet boken 
”Mellommenneskelige forhold i sykepleie” av Joyce Travelbee (2001). Selv om boken 
vitenskapelig sett er gammel, vurderer jeg flere av teoriene hennes som relevant nå i dag. 
Travelbee (2001) blir også referert til i nyere faglitteratur som i Rustøen (2009), som viser at 
Travelbees tenkning kan knyttes til nyere teorier og sykepleietenkning. Jeg har også valgt å 
benytte meg noe av ”Amyotrofisk lateral sklerose – en bog for patienter, pårørende og 
behandlere” av Gredal (2002) da jeg mener mye av det som er beskrevet fremdeles har 
overføringsverdi til hvordan det er i dag. Lindquist (2004) er med på å gi et unikt bilde av 
livet med ALS, noe jeg ønsket å ha med i oppgaven.  
Jeg har benyttet meg av Kristoffersen (2011) under kapittel 3.2.2. Teoriens grunnprinsipper i 
stedet for Travelbee (2001) fordi jeg likte måten Kristoffersen (2011) forklarte prinsippene på, 
det var lettfattelig og godt sammenfattet. Kristoffersen (2011) har et bedre grunnlag enn hva 
jeg har til å forklare grunnprinsippene til Travelbees teorier, og dette var også en grunn til at 
jeg valgte å bruke Kristoffersens (2011) forklaring.  
Av forskning har jeg funnet 6 artikler, som jeg synes er relevante for oppgaven. Jeg forstår av 
ved å begrense søket til ”free fulltext” er viktige artikler ekskludert. I min oppgave har jeg av 
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praktiske og økonomiske hensyn valgt å bruke denne framgangsmåten.  
Artikkelen ”Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateral sklerose” er skrevet av 
Holmøy, Liverød og Leirvik (2006), og er en studie hvor man har undersøkt egenopplevd 
livskvalitet blant pasienter med ALS. Jeg synes denne forskningsartikkelen er relevant for min 
oppgave da den gir et godt innblikk i hvordan pasienten selv opplever livskvalitet, og i tillegg 
er svært relevant for mitt tema.  
”Kommunikasjonshjelpemidler ved amyotrofisk lateral sklerose” av Holmøy og Worren 
(2006) tar for seg ulike hjelpemidler og hvordan man best skal benytte seg av disse. 
Artikkelen er relevant med tanke på hvor viktig det er for sykepleiere som jobber med denne 
pasientgruppen å være oppdatert når det kommer til hjelpemidler, og når man skal bruke 
disse. Mye av livskvaliteten til pasienten med ALS baseres mye på kommunikasjon, og dette 
gjør også artikkelen svært relevant for oppgaven.   
 ”Avslutning av respiratorbehandling ved amyotrofisk lateral sklerose” av Holmøy, 
Aarrestad, Engstrand, Ottesen, Syse og Førde (2009) tar for seg juridiske, etiske og 
medisinske aspekter ved respiratorbehandling og avslutningen av dette hos pasienter med 
ALS, og jeg vurderer også denne som relevant med tanke på at jeg har valgt å avgrense min 
oppgave til pasienter med tracheostomi.  
All den til nå nevnte forskningen ovenfor er utført av norske forskere og er hentet fra 
Tidsskriftet for den norske legeforening. Jeg regner dette som pålitelig, da dette er et godkjent 
tidsskrift. Selv om ikke denne forskningen knyttes direkte til sykepleie, velger jeg likevel å 
benytte meg av disse, da jeg mener funnene har overføringsverdi til sykepleie, og er like 
relevant for sykepleier som det vil være for leger eller andre helsefaglige grupper.  
”Depression and Quality of Life in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis” av 
Lulé,  Häcker, Ludolph, Birbaumer og Kübler (2008) hentet jeg fra Pubmed. Jeg regner 
Pubmed som en pålitelig kilde, da dette er en godkjent database. Deres studie utforsker 
livskvalitet og emosjonell tilstand hos pasientene. Studiene fant ingen sammenheng mellom 
depresjon og den fysiske funksjonshemningen ALS fører med seg. Artikkelen er noe relevant 
for mitt tema, men er brukt i hovedsak for å støtte opp under annen forskning samt teori.  
Da jeg søkte i de tidligere nevnte databasene fikk jeg lite resultater på forskning som 
omhandlet ALS og håp, noe jeg ønsket å finne noe om. Det finnes likevel flere artikler som 
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omtaler håp. En av disse er ”Hvordan kan sykepleier styrke pasientens håp?” av Lorentsen 
(2003) som i utgangspunktet en fagartikkel som viser til relevant forskning om håp, og jeg har 
derfor valgt å inkludere denne. Artikkelen omhandler håp i forbindelse med en dødelig 
sykdom, og jeg mener det er uvesentlig om en pasient har kreft i terminal fase, eller ALS i 
denne sammenhengen. Studiet ble gjort ved å ta utgangspunkt i et kvalitativt 
forskningsintervju av to sykepleiere som arbeider ved en palliativ avdeling. De ble spurt om 
hva som styrker pasientens håp og fikk fire spørsmål de måtte svare på. Selv om denne 
artikkelen er eldre enn 10 år, vurderer jeg mye av det den tar opp som fremdeles relevant i 
dag, samt at denne artikkelen fokuserer på sykepleieaspektet i møte med pasienter med 
dødelig sykdom.  
”Fostering hope in terminally ill patients” av Buckley og Herth (2004) er en artikkel som 
gjennomgår en nordamerikansk studie av Herth (1990) om betydningen av håp og ulike 
strategier for å fremme dette. Denne studien bekrefter at håp er viktig for mennesker som er 
dødssyke, og dersom pasienten mister håpet øker også deres psykiske smerte. Jeg har benyttet 
meg av forskningslitteratur som referer til Herths (1990) forskning fordi jeg anser det å være 
sammenhenger med hans studier og hvordan det er i dag. Jeg fikk hjelp fra biblioteket til å 
hente denne fra Pubmed og velger å bruke denne i oppgaven, til tross for at den er litt over 10 
år gammel, da den tar opp viktige aspekter rundt håp jeg mener er relevante.  
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3.Teori. 
3.1 Sykdommen ALS.  
3.1.1 Hva er ALS?  
ALS er en nevrodegenerativ sykdom som rammer både de motoriske nervecellene i hjernen 
samt motonevroner i ryggmargen (Dietrichs, 2012). ALS er en alvorlig sykdom, og gir 
progredierende lammelser i skjelettmuskulaturen. Den delen av nervesystemet som angripes, 
kalles de motoriske nervecellene, eller nevroner (Dietrichs, 2012). De motoriske nervecellene 
utspringer i hjernebarken og løper i tråder gjennom hjernestammen ned til 
cellekjerneområdene i ryggmargens forhornsceller (Gredal, Karlsborg &Werdelin, 2002). Det 
kan ofte variere hvilke baner som rammes først, men det er vanligst at sykdommen begynner 
med symptomer fra ryggmargen (Gredal et.al., 2002). Årsaken til at nevronene dør er ukjent, 
men ALS kan i noen tilfeller være arvelig (Espeset, Mastad, Johansen & Almås, 2011).  
Sykdommen forekommer relativt sjelden i Norge. 1-2 av 100 000 innbyggere rammes i løpet 
av ett år. De fleste som rammes av ALS er over 50 år, men sykdommen kan også debutere 
tidligere. (Espeset et.al., 2011).  
 
3.1.2 Symptomer og prognose.  
Noe som er karakteristisk ved ALS, er at sykdommen gir både sentrale og perifere 
nevrologiske utfall (Dietrichs, 2012) ALS fører, som nevnt, til lammelser og pasienten vil 
gradvis bli pleietrengende og sengeliggende. Uansett hvordan sykdomsforløp pasienten vil få, 
vil lammelsene etter hvert omfatte hele kroppen (Espeset, et.al., 2011). Av ukjent årsak er 
sykdomsforløpet kortest når pasienten har bulbær parese. I løpet av få måneder vil hendene til 
pasienten bli svakere, og han vil oppleve ukontrollerte smårykninger (”leamus”). 
Håndmuskulaturen vil også bli tynnere, og mange vil se en slags grop mellom tommel og 
pekefinger. Dette er et karakteristika ved ALS. Forandringene hos pasienten vil så spre seg til 
resten av armene og deretter beina. Muskulaturen blir spastisk, spesielt i underekstremitetene. 
Senere i forløpet vil dette utvikle seg til totale lammelser i hele kroppen (Espeset, et.al., 
2011). 
Pasienten vil også etter hvert mistet evnen til å snakke og svelge (Espeset, et.al., 2011). Fordi 
sykdommen angriper det motoriske nervesystemet, hvilket vil si alle de viljestyrte musklene, 
vil verken hørsel, syn, sensoriske funksjoner eller tenkeevne affekteres. Øyemuskulaturen vil 
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heller ikke påvirkes, ei heller blære og tarmmuskler (Espeset, et.al., 2011). Det mest alvorlige 
symptomet på ALS er likevel sviktende respirasjon (Gredal et.al., 2002). Dette skyldes at 
både diafragma og musklene mellom ribbeina blir lammet. Pasienten vil få vanskeligheter 
med å trekke pusten dypt samt å holde pusten inne. Svekkelse av muskulaturen vil samtidig 
føre til svekket hostekraft, som igjen fører til slimopphopning og gir økt risiko for 
luftveisinfeksjoner (Gredal, et.al., 2002). 
Pasienter med ALS har en overlevelse på cirka 3 år etter at diagnosen har blitt stilt. Likevel 
finnes det en liten andel pasienter med lang overlevelse, hvilket vil si over 10 år (Dietrichs, 
2012) Behandling med respirator, både i form av hjemmerespiratorbehandling som BiPAP 
eller CPAP, eller tracheostomi kan være med på å forlenge levetiden for pasienter som ønsker 
dette. Årsaken til ALS er foreløpig ikke kjent, men man har klart å få noe kjennskap til 
hvordan nervecellene dør, og dermed utviklet medikamentet ”Rilutek” som gir en beskjeden 
forlengelse av livet til pasienten (Dietrichs, 2012). 
 
3.2 Lidelse, håp og livskvalitet - Joyce Travelbees sykepleieteori. 
3.2.1 Travelbees definisjon på sykepleie.  
Travelbee (2001) hevder at sykepleie er en mellommenneskelig prosess, og at det er den 
profesjonelle sykepleiers jobb å hjelpe en person, en familie eller et samfunn med å forebygge 
eller mestre erfaringer de kan møte når det kommer til sykdom og lidelse. Sykepleie består i 
følge Travelbee (2001) i å hjelpe den syke til å finne mening i sin situasjon.  
 
3.2.2 Teoriens grunnprinsipper.  
Selv om Travelbees definisjon knyttes til både til familie og samfunn, er det først og fremst 
enkeltmennesket hennes sykepleietenkning konsentrerer seg om (Kristoffersen, 2012). 
Travelbee har et stort fokus på det mellommenneskelige aspektet i sykepleien, og forholder 
seg til ethvert menneske som en unik person. Mennesker tar del i en rekke fellesmenneskelige 
erfaringer, og sentralt i sykepleiesammenheng er lidelse og tap de erfaringer som uunngåelig  
følger av vår eksistens. Situasjonen til pasienten når han blir diagnostisert med sykdom kan 
preges av lidelse og mangel på mening med livet han lever. Lidelse er en del av livet, men 
samtidig vil den enkeltes lidelse oppleves forskjellig. Travelbees teori bygger spesielt på at 
sykepleier bruker seg selv i terapeutisk samhandling med pasienten. Man må etablere et 
14 
menneske-til-menneske-forhold, og sykepleiers rolle går i stor grad ut på å gi pasienten hjelp 
til å akseptere sin sårbarhet og bevare håpet gjennom lidelsen han møter (Kristoffersen, 2012).  
 
3.2.3 Lidelse. 
Travelbee (2001) skriver at lidelse er uløselig knyttet til det å være menneske. Hvert enkelt 
menneske lider rett og slett fordi det er menneske. Lidelse er en erfaring som varierer i både 
intensitet, varighet og dybde. Lidelse vil kunne være en følelse som spenner fra et 
forbigående, fysisk, psykisk eller åndelig ubehag til en ekstrem angst. Det kan derfra gå 
videre til ”ikke bry seg”-stadiet og ende i det ytterste stadium som preges av en apatisk 
likegyldighet (Travelbee, 2001).  
Ordet lidelse kan forstås forskjellig. Generelt brukes ordet for å beskrive en opplevelse av 
fysisk og/eller psykisk smerte (Travelbee, 2001). Få ALS-pasienter opplever fysiske smerter 
som følge av sykdommen (Leirvik, Liverød & Holmøy, 2006), men ALS fører derimot ofte til 
forskjellige typer psykiske smerter. Dette kan være sorg over tap av ulike fysiske funksjoner, 
over å ikke kunne delta på samme måte i miljøet rundt seg lenger og over ”hvorfor skulle 
dette skje meg” (Leirvik, et.al., 2006). ALS er en sykdom som gir lidelse på alle 
menneskelige plan. Dette fordi den gir utslag i store, konsekvensfylte tap for pasienten. 
Sykepleiens hensikt er å hjelpe individet med å mestre eller forebygge opplevelser knyttet til 
lidelsen. Om nødvendig må sykepleier hjelpe individet med å finne mening i disse 
opplevelsene (Travelbee, 2001).  
Til slutt vil et menneske som har lidd intenst fysisk, psykisk eller åndelig over lang tid, få en 
”ikke bry seg”-holdning (Travelbee, 2001). Mennesker i denne situasjonen er ofte dominert 
av hjelpeløshet, bitterhet og sinne. Pasienten vil ofte i denne fasen gi uttrykk for at han ikke 
bryr seg om noe lenger. Den voldsomme uttrykkelsen av å gi blaffen vil derimot være en  
indikasjon på at han gjør det totalt motsatte; han bryr seg. Dersom pasienten ikke får hjelp når 
han er i denne situasjonen, kan han komme videre til lidelsens aller ytterste stadium, den 
apatiske likegyldigheten. Han vil i dette stadiet virke utilgjengelig, upåvirket av alt rundt ham 
og han gir ikke lenger utrykk for sinne. Den profesjonelle sykepleiers rolle i dette er å gripe 
inn og hjelpe før vedkommende i det hele tatt er kommet til stadiet av fortvilt ”ikke bry seg”-
holdning (Travelbee, 2001). 
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3.2.4 Årsaker til lidelse. 
I følge Travelbee (2001) kan årsakene til lidelse være mange og kompliserte. Lidelse 
inntreffer når mennesket rammes av forskjellige former for smerte. Smerten kan ramme enten 
en selv eller noen man bryr seg om. Lidelse kan være sykdom, enten psykisk eller fysisk, tap 
som for eksempel dødsfall i familie eller et samlivsbrudd. Lidelse og smerte kan også 
inntreffe ved tap av et kjæledyr, en eiendel eller av jobb. Desto mer man bryr seg om noe, 
desto større er muligheten for lidelse (Travelbee, 2001).  
Pasienten med ALS vil oppleve mange tap ettersom sykdommen utvikler seg (Espeset et.al., 
2011). For en pasient med ALS, vil derfor sykdommen føre til mange forskjellige typer 
lidelse, og lidelsene vil endre seg i takt med sykdommen. Pasienten vil som nevnt tidligere 
miste muligheten til å bevege seg slik han ønsker, sin uavhengighet og muligheten til 
selvstendighet. Det vil være av stor betydning å bli møtt som den personen man er, og har 
vært, før man ble syk (Espeset et.al. 2011). 
 
3.2.5 Reaksjoner på lidelse. 
Det finnes mange forskjellige måter å reagere på både sykdom og lidelse på, og disse 
reaksjonene vil variere mye fra person til person (Travelbee, 2001). Det som ofte kan være 
felles for menneskers reaksjon, er at de ønsker å finne en årsak eller grunn til sykdommen og 
lidelsen de har blitt påført. Den vanligste reaksjonen er ofte spørsmålet ”hvorfor meg?” Denne 
reaksjonen kan ofte føre til følelsesmessige reaksjoner som sinne, depresjon, angst eller 
selvmedlidenhet. Man kan ønske å finne noe, eller noen, å holde ansvarlig for det som har 
skjedd. Reaksjonen som er minst vanlig hos mennesker som opplever lidelse, er akseptasjon. 
Dette er en reaksjon som også er viktig å forstå for sykepleiere, for selv om mennesker 
reagerer på denne måten trenger de like mye hjelp av sykepleier som de som reagerer på 
andre måter (Travelbee, 2001).  
 
3.2.6 Håp. 
Håp er ofte knyttet til ulike ønsker, eller til fremtiden (Rustøen, 2009). Interessen for 
fenomenet håp har i de senere år vært økende innenfor sykepleiefaget, og det hevdes at dette 
kan skyldes den økende andelen av kronisk syke mennesker. Kronisk syke mennesker vil ofte 
oppleve ulike tap. Dette kan være tap av kroppsfunksjoner, eller av sikkerhet og kontroll. På 
grunn disse ulike tapene, kanskje kombinert med en uforutsigbar fremtid, vil det kronisk syke 
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mennesket kunne oppleve håpløshet i sin situasjon. Dette kan være en utfordring for 
sykepleieren, da håp er en sentral faktor i alle menneskers liv. Å ha håp er viktig for 
menneskets velbefinnende og helse. Tilstedeværelse av håp gir oss glede, og denne gleden vil 
gi oss kreativitet og åpenhet, som igjen gir energi og vitalitet. Man trenger håp for at livet skal 
føles fint å leve (Rustøen, 2009).  
I artikkelen ”Hvordan kan sykepleieren styrke pasientens håp?” av Lorentsen (2003), sies det 
at det å ha opplevelsen av noe godt er viktig når det kommer til det å håpe. Lorentsen (2003) 
nevner flere opplevelser som kan være gode for pasienten, og i alle de ulike opplevelsene er 
det lagt vekt på betydningen av omgivelsene rundt pasienten. Pasienten kunne merke om 
sykepleieren var medfølende og engasjert, og det opplevdes som viktig å være fullt tilstede 
hos pasienten, både for sykepleier og for pasient (Lorentsen, 2003).  
For å kunne mestre sykdommen ALS vil det være viktig å kunne håpe. Travelbee (2001) 
hevder at håpet kan gi styrke til å mestre all lidelse, tap eller mangler, og at kun håpet i seg 
selv kan være en helt avgjørende grunn for å ikke gi opp. Eksisterende forskning konkluderer 
med at pasienter med en kronisk sykdom ofte gir utrykk for et sterkt håp, til tross for 
sykdommen (Rustøen, 2009). Pasienten kan oppleve å få en ny virkelighetsoppfatning som 
følge av sykdom, og det hevdes at man ser annerledes på verden enn det man gjorde før. 
(Rustøen, 2009).  
3.2.7 Dimensjoner av håp. 
Fenomenet håp har en rekke måter å defineres på (Rustøen, 2009). Felles for dem er at håp 
beskrives som å være realistisk og framtidsrettet, samt at det er flerdimensjonalt. For å få en 
dypere forståelse av begrepet håp, henviser Rustøen (2009) til Dufault og Martocchios (1985) 
”Hope: Its spheres and dimensions” hvor det hevdes at håpet har seks forskjellige 
dimensjoner: 
Handlingsdimensjonen 
Alt vi gjør er basert på håp (Rustøen, 2009). Håp er nødvendig for handling, det vil være 
meningsløst å foreta seg noe uten håp. Handlingene kan spenne seg fra å være fysiske, 
psykologiske, sosiale eller religiøse (Rustøen, 2009). Travelbee (2001) understreker 
viktigheten av at pasienten har valgmuligheter, da dette kan gi en økt opplevelse av å ha 
kontroll over sin egen skjebne og en følelse av frihet. Dette kan være spesielt viktig hos 
pasienten med ALS, da de ofte kan føle mangel på kontroll og autonomi (Espeset, et.al., 
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2011). Håpet er et utgangspunkt for hvilke avgjørelser vi tar og hvorfor vi handler som vi gjør 
(Travelbee, 2001).  
Den affektive dimensjonen 
Ulla-Carin Lindquist (2004) forteller i sin bok om en dyp sorg over det hun ikke kom til å 
oppleve i livet, men samtidig en stor lykke over det hun opplevde akkurat her og nå. Den 
affektive dimensjonen dreier seg om pasientens indre følelser, og hvordan følelsene våre er en 
del av håpsprosessen (Rustøen, 2009). Følelsen av å se ”et lys i enden av tunellen”  eller 
optimisme kan være eksempler på slike følelser (Rustøen, 2009).  
Den kognitive dimensjonen  
Vi mennesker har ofte ulike virkeligheter, og det er viktig at sykepleieren respekterer disse 
virkelighetene (Rustøen, 2009). I den kognitive dimensjonen er fokuset på hvordan den 
enkelte pasienten tenker, ønsker, tror, husker, forestiller seg, lærer og bedømmer i forhold til 
håpet. Å bearbeide den situasjonen man er i, vil være en prosess for pasienten, og pasientens 
håp vil derfor variere med sykdommen (Rustøen, 2009).  
”Tilknytning til andre”-dimensjonen  
Viktigheten av sosial interaksjon, gjensidig avhengighet og nærhet til andre understrekes av 
Dufault og Martocchio (1985). Relasjonen kan for eksempel være til Gud, andre mennesker 
eller andre levende ting, slik som et kjæledyr (Rustøen 2009).  
Tidsdimensjonen  
Tidsdimensjonen handler om pasientens erfaringer (Rustøen, 2009). Håpet forbindes ofte med 
fremtid, men hvordan pasienten har det i dag og tidligere erfaringer vil også kunne påvirke 
håpet. Selv om man lever med sykdom eller annen lidelse, vil håpet om fremtid fortsatt være 
sterkt tilstede hos de fleste. Det er svært viktig at sykepleier minner pasienten på å se en 
fremtid uavhengig om pasienten har begrenset tid. En fremtid er en fremtid, uansett hvor langt 
den strekker seg (Rustøen, 2009). Dette vil være spesielt viktig i møte med ALS-pasienten, da 
deres fremtid ofte kan være preget av usikkerhet.  
Den kontekstuelle dimensjonen  
Denne dimensjonen handler om livssituasjoner som en del av menneskets håp (Rustøen, 
2009). Det finnes flere livssituasjoner som kan være en trussel for håpet, det kan være tap, 
lidelse eller andre kriser. Håpet blir både tydeligere og viktigere i slike situasjoner og kan ofte 
bli satt på prøve ved mye lidelse. Håpet endrer seg stadig, man vil for eksempel ved 
18 
nyoppdaget sykdom håpe at det er en feil av legen eller en misforståelse. Når det viser seg at 
diagnosen stemte, kan håpet endre seg til å for eksempel være knyttet til å ha familien rundt 
seg hele tiden, eller å dø uten smerter (Rustøen, 2009).  
 
3.3 Sykepleie til pasienten med ALS.  
Det er viktig at sykepleier har helt klart for seg i møtet med ALS-pasienten at verken syn, 
hørsel, tenkeevne eller sensoriske funksjoner er påvirket av sykdommen (Espeset, Mastad, 
Johansen & Almås, 2011) Dette fordi det ofte kan være lett å undervurdere pasientens 
kapasitet når så mange andre av hans andre funksjoner har sviktet. Sykdommen gir 
sammensatte og langvarige problemer både for pasienten og hans pårørende, og det er viktig 
at sykepleier har en tverrfaglig tilnærming i arbeidet med denne pasientgruppen. I teamet 
rundt pasienten skal det alltid være lege, sykepleier, ernæringsfysiolog, sosionom, logoped, 
fysioterapeut og ergoterapeut som alle har sin egen fagfunksjon ovenfor pasienten. Det vil ha 
mye å si både for pasienten selv og hans pårørende at fagpersonene rundt dem har nok 
kunnskap og er oppdatert på sykdommen, slik at man hele tiden kan være i forkant (Espeset, 
et.al., 2011).  
 
3.3.1 Kommunikasjon. 
Å miste evnen til å kommunisere med andre er i seg selv en veldig traumatisk opplevelse og 
om man kombinerer dette med kort levetid, blir dette en svært vanskelig situasjon for 
pasienten (Espeset et.al., 2011). I følge Holmøy og Worrens (2006) forskningsartikkel 
”Kommunikasjonshjelpemidler ved amyotrofisk lateral sklerose”, har ca. 20% av ALS-
pasienter talevansker som sitt første symptom. Ofte blir da kommunikasjonen etter hvert 
basert på forskjellige gester og mimikk. Etter hvert vil likevel også ansiktsmimikken bli borte, 
og pasienten må leve med sine tanker og følelser med liten mulighet til å dele dem med andre 
(Espeset et.al., 2011).  Gjennom Holmøy og Worrens (2006) studie fant man ut at det derfor 
tidlig i sykdomsforløpet bør planlegges hvilke hjelpemidler som kan være aktuelle for 
pasienten og hva hans egne ønsker rundt dette er. Hjelpemidlene som brukes i dag kan variere 
fra de helt enkle øyepeketavlene til databaserte kommunikatorer med svært avanserte 
styremuligheter som gjør det mulig for pasienten å kommunisere med de rundt ham. Det er 
svært viktig at pasienten vet om alle mulighetene for kommunikasjon han faktisk har (Holmøy 
& Worren, 2006).  
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For at pasienten skal ha god nytte av kommunikasjonshjelpemidlene er det også essensielt at 
disse er tilpasset den enkelte pasienten og at han har fått opplæring og innøvning i 
hjelpemiddelet før behovet er prekært. I forskningsartikkelen til Holmøy og Worren (2006) 
hevdes det også at mange ALS-pasienter legger seg til en vane å kommunisere gjennom sine 
nærmeste pårørende, da det ofte er de som kjenner pasienten best og har de beste 
forutsetningene for å forstå hva pasienten ønsker. Dette er noe som kan være svært belastende 
for pasientens nærmeste, i tillegg til at det vil bli vanskelig for pasienten selv i møte med 
andre, enten det er venner, annen familie eller i en pleiesituasjon (Holmøy & Worren, 2006).  
Det er derfor viktig at sykepleier bruker sin evne til å være nær slik at hun til slutt vil kunne 
gjenkjenne og forutse behovene til pasienten (Espeset et.al., 2011) 
 
3.3.2 Ernæring. 
Pasienten vil etter hvert som sykdommen utvikler seg få økende parese i tygge- og 
svelgemuskulaturen, og dermed få problemer med å innta vanlig føde (Espeset et.al., 2011). 
ALS-pasienter vil derfor kunne ha god nytte av en gastronomisonde (PEG-sonde). Pasienten 
slipper da unna strevet det kan bli å måtte få i seg nok mat og næring, samt medisiner. Han 
kan spise og drikke det han ønsker og klarer samtidig som han vet at han får i seg resten av 
det han trenger gjennom sonden. En slik sonde bør helst legges inn i god tid før 
svelgeproblemene gjør det vanskelig for pasienten å spise og drikke, da operasjonen tåles 
bedre om pasienten er i et tidlig stadium av sykdommen. (Espeset et.al., 2011). 
 
Dersom pasienten enda ikke har PEG-sonde, bør han ligge med hevet overkropp og med god 
støtte under hodet når han skal spise (Espeset et.al., 2011). 
Så lenge han greier å svelge, må pasienten få mat og drikke som vil være lettest for ham å 
svelge ned. Det er viktig at pasienten ikke ligger og føler at han er sulten eller vegrer seg for å 
spise. Svelgparesen pasienten får kan etter hvert føre til at han svelger vrangt eller setter 
maten i halsen. Dette kan føre til at mageinnhold aspireres til lungene eller blokkerer de øvre 
luftveiene. Måltidene bør være en god opplevelse, og være preget av ro og respekt. Det er 
derfor svært viktig at sykepleier setter av god tid til måltidsituasjonene og viser dette i sin 
holdning (Espeset et.al., 2011). 
3.3.3 Respirasjon og konsekvenser for pasienter med tracheostomi.  
På grunn av økende parese i respirasjonsmusklene vil ALS-pasienten få større og større 
vanskeligheter med å puste (Espeset et.al., 2011). Det vil derfor hos de fleste ALS-pasienter 
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etter hvert bli nødvendig med respirasjonsstøttende behandling, og pasienten vil bli så 
affektert at eneste mulighet for at han skal overleve, til slutt, vil være å få tracheostomi. I 
følge forskningsartikkelen ”Avslutning av respiratorbehandling ved Amyotrofisk lateral 
sklerose” av Holmøy, Aarrestad, Engstrand, Ottesen, Syse & Førde (2009) er det helt 
essensielt at pasienter med ALS og deres pårørende får tidlig og konkret informasjon om 
hvilke muligheter for respirasjonsstøttende behandling som finnes, og hva dette vil innebære. 
Under loven om pasient- og brukerrettigheter kommer § 3-2: Pasientens og brukerens rett til 
informasjon. Her sies det at pasienten skal ha den informasjon som er nødvendig for å få 
innsikt i sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen han får. Pasienten skal informeres om 
mulige bivirkninger og risikoer (Lov om pasient- og brukerrettigheter, 02.07.1999 nr.63). I 
Lov om helsepersonell sies det det under § 10: Informasjon til pasienter, at den som yter 
helse- og omsorgstjenester skal gi informasjon til den som har krav på dette. I Forarbeider til 
lov om helsepersonell forklares det i tillegg at det er helsepersonell som yter helsehjelpen som 
har plikt til å informere pasienten. Plikten til å gi informasjon er begrenset til eget fagområde, 
og pasienten skal ha informasjon om sin helsetilstand og om innholdet i helsehjelpen. Dette 
vil si den behandling, pleie, omsorg, diagnostikk eller undersøkelse som tilbys eller ytes 
(Ot.prp.nr.13 (1998-1999) om Lov om helsepersonell). Både lungelege, nevrolog og annet 
personell med erfaring innen langvarig respiratorbehandling bør derfor delta når pasienten 
med ALS skal informeres. Det vil også være svært viktig å individualisere og gjenta 
informasjonen gjennom ulike faser av sykdomsforløpet, da det kan være vanskelig for både 
pasient og pårørende å få med seg alt av informasjon ved kun ett møte (Holmøy et.al, 2009). 
Målet er at pasienten til slutt forstår at dette er langvarig respirasjonsstøtte, og behandlingen 
vil vedvare til han går bort eller velger å avslutte den (Dybwik, 2011).  
 
Konsekvensene ved å velge tracheostomi kan være mange, først og fremst vil det å ha 
tracheostomi kunne være svært ubehagelig for pasienten (Dybwik, 2011). Enkelte prosedyrer 
som må utføres, gjerne daglig, er knyttet til fysisk ubehag. Pasienter med tracheostomi må 
derfor ha sykepleiere og behandlere med spesialkompetanse. Det er essensielt at sykepleiere 
har kunnskaper om prosedyrer som utføres daglig, og må kunne evaluere når disse skal 
utføres. Det er ikke uvanlig at pasienten kan reagerer med sorg og depresjon, eller blir 
engstelig for at noe skal gå galt med tracheostomien. Pasienten kan føle mangel på autonomi, 
han kan isolere seg eller utvikle et negativt syn på sitt eget utseende. Noen pasienter med 
tracheostomi vil også ha begrenset eller ingen mulighet til å prate (Dybwik, 2011). 
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4. Drøfting - Hvordan kan sykepleier bidra til livskvalitet hos 
pasienter med ALS? 
Her vil jeg belyse ulike sider jeg mener er sentrale med tanke på min problemstilling: 
Hvordan kan sykepleier bidra til livskvalitet hos pasienter med ALS? Jeg vil drøfte tiltak jeg 
mener er viktige for at pasienten skal bevare håp, finne mening i lidelsen og dermed oppleve 
livskvalitet i møte med en dødelig sykdom som ALS, og jeg vil også i denne delen av 
oppgaven trekke inn mine personlige erfaringer. Travelbees sykepleieteori, annen presentert 
teori og aktuelle fag- og forskningsartikler vil også danne grunnlaget for å utdype 
problemstillingen.   
4.1 Pasientens velvære og grunnleggende behov.  
Et av sykepleiers viktigste gjøremål er å ivareta pasientens grunnleggende behov, når han 
eller hun ikke lenger kan gjøre dette selv (Kristoffersen, Nordtvedt & Skaug, 2011). Sett ut i 
fra en pasient med ALS sitt utgangspunkt, mener jeg at det gode stell og ivaretagelse av de 
grunnleggende fysiske behovene er svært viktig, dette fordi det er viktig at pasientene skal 
føle seg vel i sin egen kropp. Lindquist (2004) skriver om velvære og det gode stell slik:  
 
”Nå føles det viktigere enn noensinne å være velpleid. Hver morgen vil jeg ha 
Bulgaris Eau Fraiche i halsgropen. Øyenbrynene nappet, leggene barbert og 
tåneglene polert.” (Lindquist, 2004: s. 93). 
 
Det å motta hjelp er for mange pasienter en helt ny og uvant situasjon. Det er viktig å ta 
hensyn til pasientens ønsker for at stellet skal oppleves godt (Bjørk & Breievne, 2011). 
Kroppen oppleves av de fleste som et privat område og de fleste voksne mennesker er vant til 
å stelle seg alene. Pasientens bluferdighet og skjerming underveis i stellet blir derfor svært 
viktig. Noe som også er spesielt viktig å være oppmerksom på hos ALS-pasienter er at de på 
grunn av nedsatt muskeltounus får redusert varmeproduksjon og pasienten vil derfor ha lettere 
for å fryse, selv når temperaturen kjennes behagelig for andre (Espeset et. al, 2011). 
Sykepleier må være bevisst på å bruke ”profesjonelle hender” som pasienten opplever som 
varsomme og trygge (Bjørk & Breievne, 2011). Det er også viktig å huske på at 
forflytningssituasjoner er noe ALS pasienter lett kan føle seg utrygge i, og det er viktig at 
sykepleieren bruker forflytningsgrep som er kroppsnære, trygge og som vil føles behagelig for 
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pasienten (Bjørk & Breievne, 2011).  
Et annet av sykepleiers gjøremål er å hjelpe pasienten å spise og drikke tilstrekkelig (Aagaard 
& Bjerkreim, 2011), noe som er svært viktig i arbeid med en ALS pasient. Som nevnt, vil 
denne pasientgruppen gjennom sitt sykdomsforløp få økt parese i svelgmuskulaturen, noe som 
gjør det vanskelig for dem å spise (Espeset, et.al., 2011). Dette kombinert med svekkelse av 
muskler i hendene vil etterhvert gjøre det å spise på egenhånd så å si umulig. Jeg opplevde 
flere ganger i praksis at ALS-pasienter helst vil klare seg selv så lenge dette lar seg gjøre, og 
skuffelsen er ofte stor når de for eksempel ikke lenger klarer å spise på egenhånd.  
Sykepleier må også være klar over at pasienter med ALS ofte kan miste mye vekt, noe som 
kan gå ut over deres selvbilde (Espeset, et.al, 2011). Ofte vil pasienter med ALS føle seg 
utrygge på sitt eget utseende, og ved vekttap kan han føle at han ser mer syk ut enn han føler 
seg. Ved hjelp av hjelpemidler som PEG-sonde kan sykepleier administrere både næring og 
medisiner på en sikker måte, noe som vil gi økt trygghet og livskvalitet hos pasienten, da han 
kan være trygg på at han får i seg den næringen han trenger (Espeset et.al., 2011). Dette 
samsvarer med mine erfaringer fra praksis, da en av ALS-pasientene jeg møtte hadde et stort 
vekttap og derfor fikk PEG kort tid etter. Han oppga at han opplevde bedre livskvalitet etter 
dette, grunnet at han gikk opp i vekt. Å være så tynn, ”var ikke han”, og etter at han gikk opp i 
vekt fortalte han at han ikke lenger følte at han så like ”sykelig ut.”  
En av de viktigste oppgavene sykepleier hos pasienter med ALS har, er å hjelpe til med å 
opprettholde kommunikasjon. I forskningsartikkelen ”Kommunikasjonshjelpemidler ved 
amyotrofisk lateral sklerose” forklarer forfatterne at det tidlig i sykdomsforløpet bør 
planlegges når pasienten trenger kommunikasjonshjelpemidler (Holmøy & Worren, 2006). 
Men hva kan sykepleier gjøre for å opprettholde kommunikasjonen? Jeg mener at sykepleier 
skal strebe etter å opprettholde tilstrekkelig kommunikasjon hos pasienten, og dette må ofte 
gjøres ved hjelp av ulike kommunikasjonshjelpemidler. Pasienter med tracheostomi vil ofte 
ha begrenset eller ingen mulighet til å prate, og vil derfor ofte kommunisere gjennom 
hvisking, mimikk eller gester (Dybwik, 2011). Av erfaring vet jeg at noen pasienter vil velge 
å kommunisere gjennom hjelpemidler, mens andre velger å hviske, eller mime. Gjennom at 
pasienten hvisket opplevde jeg at mye av mye av innholdet i samtalen ble tapt. Det er absolutt 
ikke alltid like lett å forstå noen som hvisker eller mimer, noe som kan føre til at pasienten må 
gjenta det han prøver å si flere ganger. Dette kan skape frustrasjon, som vil kunne gå ut over 
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både sykepleier, pårørende og andre pleiere som har med pasienten å gjøre (Holmøy et.al., 
2009). 
Når pasienten kommer så langt i sykdomsforløpet at han trenger 
kommunikasjonshjelpemidler, er det viktig at sykepleier er oppdatert, og vet hva som kan 
brukes, og når (Espeset, et.al., 2011). Som sykepleier har man stor innflytelse når det gjelder 
hjelpemidler, og det er viktig å oppmuntre pasienten til å bruke dem. Likevel må man på den 
ene siden respektere pasientenes ønske, og la ham bestemme selv om 
kommunikasjonshjelpemidler er noe han ønsker. De fleste pasienter med ALS har 
samtykkekompetanse, og sykepleier har plikt til å overholde de fire prinsippers etikk i møte 
med pasienter (Brinchmann, 2010) Vi må respektere autonome personers beslutninger 
(Brinchmann, 2010). På den andre siden mener jeg det er svært viktig å motivere og engasjere 
pasienten til å ta i bruk hjelpemidler. Jeg tror at dersom man oppmuntrer og motiverer 
pasienter med ALS til dette, vil man være med på å gjøre hverdagen lettere for pasienten. Det 
vil bli lettere for pasienten å uttrykke seg, samtidig som det bli lettere for både pårørende og 
omsorgspersoner å forstå hva pasienten ønsker å si (Holmøy, et.al., 2009). Jeg mener det er 
viktig å få frem at hjelpemidlene ikke vil forandre hvem pasienten er, kun måten han 
kommuniserer på. Jeg mener også, basert på mine erfaringer, at pasientene som bruker 
hjelpemidler ofte vil føle seg tryggere når de skal gi viktig informasjon. Informasjonen vil 
ikke kunne misforstås eller forsvinne, og vil bidra til at pasientene vil kunne formidle mer om 
både seg selv og om sin situasjon, tanker og følelser, og dermed bidra til å bevare en viktig 
del av det som skal til for at han skal kunne bevare sin livskvalitet.  
Et av de viktigste og mest alvorlige konsekvensene av ALS er, som nevnt tidligere, 
respirasjonssvikt. Respirasjonen vil bli påvirket av lammelsene som påføres kroppen, noe som 
fører til at pasienten helt til slutt må få tracheostomi for å få fortsette livet (Espeset, et.al., 
2011). Å få tracheostomi er en stor avgjørelse, for pasienten selv, men også for hans 
pårørende. Gjennom mine erfaringer i arbeid med flere ALS-pasienter med tracheostomi, har 
jeg ofte tenkt over informasjonen som har blitt gitt på forhånd. Har den vært god nok?  I 
rundskriv til Lov om pasient- og brukerrettigheter § 3-2 skrives, som nevnt tidligere, det at 
helsepersonell som har det faglige ansvaret er pliktig å gi tilstrekkelig informasjon (Lov om 
pasient- og brukerrettigheter, 02.07.1999 nr.63). Pasienter med ALS som skal få tracheostomi 
står overfor et svært vanskelig valg (Holmøy, et.al., 2009). De vet at dersom de ikke velger 
denne behandlingen, vil de om kort tid dø. De har ofte familie og venner de ikke vil forlate. 
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Min erfaring er at respiratorstøttende behandling kun omtales som en livsforlengende ressurs. 
Hvor lenge pasienten faktisk kan overleve med tracheostomi, og hva som venter dem etter 
inngrepet, er ofte ukjent. Dette kan være med på å gjøre pasienten utrygg, og tanker kan 
bygge seg opp. Dette er pasientens valg, og han har krav på informasjon slik at han kan ta et 
selvstendig valg. Å gi god nok informasjon og ha en lav terskel for spørsmål både fra 
pasienten selv i tillegg til hans pårørende gjennom hele tiden før inngrepet, vil derfor kunne 
være med på å skape trygghet (Holmøy et.al.,2009).  
Å få tracheostomi har både positive og negative aspekter ved seg, og jeg mener at å gi god 
nok informasjon om dette derfor blir enda viktigere. Tracheostomi ved ALS kan lindre 
symptomer og forlenge livet på en meningsfull måte, men det kan også forlenge lidelsene til 
pasienten, noe som er viktig å få frem (Holmøy et.al., 2009). Ifølge Dybwik (2011) har studier 
vist at pasienter med tracheostomi faktisk rapporterer høy livskvalitet. Likevel, er det 
fremdeles mange konsekvenser av tracheostomien som kan være vanskelige å takle for 
pasienten. Pasientene som får tracheostomi vil bli helt pleietrengende, de vil være avhengig av 
assistanse døgnet rundt (Dybwik, 2011). Det å ha tracheostomi vil også kunne være svært 
ubehagelig for pasienten. Enkelte prosedyrer som må utføres, gjerne daglig, er knyttet til 
fysisk ubehag. Selv om dette er en påkjenning, vil de fleste pasientene godta det, ettersom 
dette er prosedyrer som er nødvendige for at de skal kunne fortsette å leve samt puste 
ubesværet. Pasienter med tracheostomi må derfor ha sykepleiere med spesialkompetanse. Det 
er essensielt at sykepleier har kunnskaper om prosedyrer som utføres daglig, og må kunne 
evaluere når disse skal utføres, eller ikke (Dybwik, 2011).  
Like vanskelig som det fysiske ubehaget, kan det være å forsone seg med tanken på å måtte 
leve med tracheostomi resten av livet (Dybwik, 2011). Det er ikke uvanlig at pasienten 
reagerer med sorg og depresjon, han kan også bli engstelig for at tracheostomien skal gå tett 
eller falle ut. Pasienten kan føle mangel på autonomi, isolere seg eller utvikle et negativt syn 
på sitt eget utseende, da tracheostomien er noe som vil være lett synlig for andre rundt ham. 
Pasienten vil også kunne miste evnen til å prate enten helt eller delvis, men selv om pasienten 
ikke kan snakke direkte vil mange fremdeles kunne kommunisere gjennom hvisking eller 
mimikk (Dybwik, 2011). Kombinert med liten eller ingen selvstendighet og frarøvelse av sitt 
privatliv, kan man bare tenke seg at livet med respirator kan være ganske krevende. Målet 
med informering av pasienten og hans pårørende er derfor at pasienten som har valgt å få 
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tracheostomi til slutt forstår at dette er langvarig respirasjonsstøtte, og behandlingen vil 
vedvare til han velger å avslutte behandlingen eller går bort av andre årsaker. 
Av erfaring vet jeg ikke at noe menneske vil synes det er ”helt OK” å leve med tracheostomi, 
for mange vet jeg det kun er et tiltak for å holde dem i live litt til, slik at de skal kunne få se 
barnebarna vokse opp, feire 50 års bryllupsdag med kona eller lignende. Av de pasientene 
som rapporterer høy livskvalitet, mener jeg det er god grunn til å tro at mange av disse er 
omringet av flinke sykepleiere eller andre omsorgspersoner. Å ha sykepleiere som klarer å 
være nær og som har lagt arbeid inn i å bli kjent med pasienten, tror jeg er svært viktig for at 
pasienten skal oppleve trygghet og livskvalitet, noe jeg vil komme nærmere inn på i kapittel 
4.1.3. Dette er selvfølgelig basert på mine erfaringer fra praksis og kan absolutt variere fra 
pasient til pasient. 
Det å ikke være oppmerksom på ALS-pasientens velvære og hans fysiske behov, kan derfor 
faktisk også være en måte å frata pasienten håp og livskvalitet på (Travelbee, 2001). I møte 
med ALS-pasienter er det mange særegne detaljer som sykepleieren må være litt ekstra 
oppmerksom på. Uten å bli bedt om det, er det den profesjonelle sykepleiers oppgave å gi 
pasienten hjelpen det er behov for (Travelbee, 2001). Foruten en god sitte og-liggestilling, et 
godt stell, tilstrekkelig hjelp til respirasjon, kommunikasjon og ernæring, kan det være av stor 
betydning at sykepleier ser de små tingene. For enkelte kan dette for eksempel være at 
sykepleier er oppmerksom på når brillene til pasienten trenger å pusses eller at man har husket 
å ta på pasienten yndlingstøflene. Dette er ting jeg opptil mange ganger har observerte blir 
glemt, og det faller tydeligvis ikke alltid naturlig for alle sykepleiere å spørre pasienten om de 
skal hjelpe ham med å klø et sted eller kanskje fjerne snørr fra nesen. Dette er synd, da dette 
er ting vi alle sammen kan komme til å gjøre med oss selv, hver dag, uten å tenke noe mer 
over det. Vi trenger ikke hjelp til dette, slik pasienten med ALS gjør. Jeg mener dette er en 
viktig tanke å ha i bakhodet når man arbeider med denne pasientgruppen. Klarer vi dette, samt 
å ta vare på det grunnleggende i pleien til ALS-pasienten slik det er nevnt her, mener jeg vi 
kan være på god vei til å hjelpe pasienten til å bevare livskvaliteten på det fysiske planet, og 
dermed bidra til at han føler et håp om at han skal få ha det bra i tiden han har igjen.  
4.2 Behovet for kunnskap.  
I praksis på sykehjem møtte jeg en mann med ALS. Jeg opplevde at flere omsorgspersoner, 
både sykepleiere og hjelpepleiere, ikke tok hensyn til pasientens pareser i ben og armer i 
forflytningssituasjoner. Jeg observerte at noen var spesielt uforsiktig med armene hans under 
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forflytning, og de falt ned langs siden til pasienten. Dette kan få følger som smerter i ledd og 
skjelett for pasienten (Espeset et.al., 2011), og jeg oppfattet at dette var noe som gjorde vondt 
for ham. Jeg tror ikke dette kom av et ønske om å ikke ta hensyn fra pleierne, men heller av 
mangel på kunnskap og kompetanse på dette området. For å kunne yte god sykepleie til 
pasienten med ALS, mener jeg derfor det viktig med bred kompetanse og kunnskap rundt 
sykdommen.  
Som nevnt før er ALS en sjelden sykdom og jeg forstår at det derfor heller ikke kan forventes 
at kunnskapsnivået hos den enkelte sykepleier er særlig omfattende. Derfor er det svært viktig 
at den enkelte sykepleier gis ordentlig opplæring i oppgavene hun må mestre, og selv må vite 
når hun skal trekke inn andre faggrupper (Espeset et.al., 2011). ALS har mange fellestrekk 
hos de menneskene som får diagnosen, men det er også store individuelle forskjeller hos hver 
enkelt. Sykepleier må respektere hver enkelt pasients livssituasjon, personlighet og 
symptomer. ALS har mange særegne tegn fysisk og psykisk (Espeset et.al., 2011) og disse 
tegnene må sykepleieren ha kjennskap til for å kunne bidra til at pasienten skal få en 
opplevelse av håp. Blant annet er lidelsen ved å oppleve utrygghet og angst samt spørsmålet 
”hvorfor meg?” en naturlig reaksjon ved ALS (Gredal et.al., 2002). Dette har sammenheng 
med opplevelsen av å miste kontrollen og styringen på sin egen tilværelse, og er en helt 
naturlig reaksjon (Travelbee, 2001). Tanken på å være hjelpeløs og avhengig av andre kan for 
ALS-pasienten utløse angst (Gredal et.al., 2002). For å fjerne denne angsten og annen 
utrygghet hos pasienten er det viktig at pasienten stoler på at sykepleier mestrer oppgavene 
hun har å gjøre og at det vi gjør er til hjelp for pasienten (Travelbee, 2001). Måten sykepleier 
gjennomfører helt konkrete handlinger, som måten stellesituasjoner og forflytning blir utført 
på, samt at pasienten hele tiden blir gitt informasjon om ulike ting som skal skje kan være 
med på å bidra til trygghet. I artikkelen ”Hvordan kan sykepleieren styrke pasientens håp?” av 
Lorentsen (2003) understrekes betydningen av dette. Det kan bety svært mye for pasienten 
hvordan stellet blir utført og hvordan pleieren tar på pasienten. Det handler om å vise 
pasienten at man skal ta vare på ham, ved for eksempel å utføre et håndlag som er varsomt 
ovenfor pasienten eller å hele tiden informere om hva som skal skje etterpå (Lorentsen, 2003). 
4.3 Relasjonen og dens betydning.  
Travelbee (2001) forteller om viktigheten av at sykepleieren etablerer et menneske-til-
menneske-forhold med pasienten. Et menneske-til-menneske-forhold er primært en erfaring 
eller en rekke erfaringer som finner sted mellom sykepleier og den hun har omsorg for. Et av 
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de viktigste kjennetegnene ved disse erfaringene er at pasienten får sine behov ivaretatt. 
Travelbee (2001) hevder at menneske-til-menneske forholdet må bli dannet for at pasienten 
og sykepleieren skal få et tillitsforhold, som vil føre til helhetlig sykepleie. 
Først må sykepleier bli kjent med pasienten, hun må observere og gjøre seg opp en mening 
om ham (Travelbee, 2001). Dette gjelder også motsatt, pasienten vil gjøre seg opp en mening 
om sykepleier. Det er viktig at sykepleier jobber for å se pasienten som en person og ikke bare 
en generell pasient. Etter hvert vil det utvikles et tilknytningsforhold, sykepleier begynner å 
fange opp hvordan pasienten tenker og føler. Sykepleier vil så etter hvert ta del i individets 
sinnstilstand og ser nå forbi den ytre adferden slik at hun bedre forstår pasientens følelser. 
Sykepleier skal ikke gå opp i pasientens følelsesliv, men ta del i det sammen med pasienten 
(Travelbee, 2001).  
Travelbee (2001) hevder en nødvendig forutsetning for empati er det overordnede ønsket 
sykepleieren har om å forstå den andre. Dette tenker jeg er en selvsagt nødvendighet når 
sykepleieren skal bidra til livskvalitet hos ALS-pasienten. Det at pasienten opplever at 
sykepleier føler med ham, vil være viktig. Behovet for kjærlighet og omtanke under sykdom 
og lidelse er et svært sentralt behov (Travelbee, 2001). Dette underbygges i artikkelen 
”Fostering hope in terminally ill patients” av Buckley og Herth (2004). Det å føle seg elsket 
samt gi kjærlighet tilbake til familien sin ble sett på som svært viktig. På den andre siden var 
også det å ha positive og gode relasjoner med de profesjonelle omsorgspersonene rundt dem, 
viktig for pasientene. Pasientene hevdet at holdningen til sykepleier var svært viktig for at de 
skulle forbli håpefulle og oppleve livskvalitet mot slutten av livet (Buckley & Herth, 2004).  
Sykepleier bør derfor etter hvert kunne involvere seg personlig, men det er likevel svært 
viktig at sykepleier opptrer profesjonelt (Travelbee, 2001). Jeg mener relasjonen mellom 
pasient og sykepleier er spesielt betydningsfull når pasienten lider av en kronisk og dødelig 
sykdom som ALS. At sykepleier kjenner pasienten og historien hans samt klarer å leve seg 
inn i situasjonen pasienten er i, mener jeg er svært viktig. Min erfaring fra praksis er at det er 
av stor betydning for pasienten å ha personlige møter, preget av respekt. Det er likevel, som 
nevnt, sykepleiers ansvar at relasjonen skal være profesjonell (Travelbee, 2001) Sykepleier 
må lytte til pasientens individuelle ønsker, og se den enkelte som et menneske og ikke bare 
som en av flere hjelpetrengende hun skal ta seg av den dagen. Sykepleier må møte pasienten 
der han er og forholde seg til ham som et unikt menneske (Travelbee, 2001). Det er likevel 
ikke nok å bare tilegne seg kunnskap for å opptre profesjonelt (Kristoffersen & Breievne, 
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2011). En må også utvikle trygghet og evnen til å forstå. Ved å være engasjert og medfølende 
kan engasjementet smitte over på pasienten. Dette kan bidra til en følelse av håp og gi nye 
krefter. På denne måten spiller sykepleierens væremåte og relasjonen mellom henne og 
pasienten en rolle for ALS-pasientens opplevelse av livskvalitet (Kristoffersen & Breievne, 
2011).  
4.4 Å finne mening.  
I en norsk undersøkelse viste det seg at middelaldrene og eldre nordmenn la mest vekt på sin 
familie og helse som viktig, mens yngre nordmenn la mer vekt på sosiale relasjoner på 
spørsmål om hva som var viktig for dem for å oppleve livskvalitet og mening med livet 
(Næss, 2011). For at vi skal føle at vi har god livskvalitet og noe å glede oss over, har vi 
mennesker mange ulike behov vi føler må tilfredsstilles. Når vi har for eksempel familie, en 
god inntekt, selvopplevd god helse og arbeid å gå til, føler vi en tilfredshet. Om man spør en 
nordmann generelt sett om hva som skal til for at han eller hun skal ha et godt liv, svarer de 
aller fleste at det de ønsker seg, er god helse. For noen vil kanskje opplevelsen av god helse 
være å arbeide, mens for andre kan det være å utføre hverdagslige ting på en tilfredsstillende 
måte for akkurat ham (Næss, 2011). Å finne mening i lidelsen vil derfor også være personlig 
og individuell (Travelbee, 2001). Men hva skjer når vi på grunn av sykdom mister evnen til å 
gjøre mye av dette? Hvordan skal vi så finne mening i tilværelsen? 
 
Som nevnt, er kronisk syke pasienter ofte utsatt for en trussel mot eget selvbilde, på grunn av 
funksjonssvikt og en endret livssituasjon, noe som kan føre til depresjon og sorg (Travelbee, 
2001). Artikkelen til Lulé m.fl. (2008) viser at depresjon hos ALS-pasienter vanligvis faktisk 
forblir ubehandlet, fordi dette blir sett på som en normal følge av en slik alvorlig og dødelig 
sykdom. Pasienten kan likevel etter hvert tilpasse seg den nye situasjonen med mer aksept, 
etter hvert som tiden går, med hjelp fra sykepleier (Travelbee, 2001). Pasienten vil stadig 
trenge påminnelse om at noen bryr seg og at han ikke er overlatt til seg selv med tanker og 
bekymringer (Travelbee, 2001). I studien til Lulé m.fl. (2008) ble det ikke funnet noen 
sammenheng mellom den fysiske funksjonshemmingen ved ALS og livskvaliteten pasientene 
opplevde. I studien til Leirvik, Liverød og Holmøy (2006) oppgav pasientene at deres fysiske 
livskvalitet var lav, mens den mentale var på lik linje med normalbefolkningen. Dette kan 
virke overraskende, da man gjerne tenker at en dødelig sykdom som ALS er forbundet med 
dårlig livskvalitet. Studiet til Leirvik m.fl. (2006) viste også at det deltagerne følte de fikk 
minst støtte på var følelsesmessige reaksjoner i forbindelse med sykdommen. Å settes fokus 
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på dette er derfor helt essensielt for pasientenes opplevelse av livskvalitet og mening (Leirvik, 
et.al., 2006).  
 
For å øke pasientens motivasjon til å kjempe videre på tross av sykdommen og alt som følger 
med, kan håpet brukes som en mestringsstrategi. Håp kan være med på å forhindre at 
depresjoner, angst og frykt overtar og skygger for mulighetene pasienten fremdeles har til å få 
et godt liv på tross av sykdommen (Travelbee, 2001). Det å bare ha en mestringsstrategi kan i 
seg selv føre til forhøyet livskvalitet. Å hjelpe pasienten med å mestre og finne mening i de 
erfaringene som er knyttet til sykdommen og lidelsen, er i følge Travelbee (2001) et 
overordnet mål for sykepleier. Å føle at man mestrer sykdomsprosessen virker styrkende på 
pasienten og bidrar til at pasienten igjen finner mening i tilværelsen (Travelbee 2001). Ulla-
Carin Lindquist (2004) skriver: 
 
”Det merkelige er at jeg kan oppleve stunder av sterk lykke nå når jeg er dødssyk, 
stunder jeg sjelden har kjent maken til før. Lykke har aldri vært min sterkeste side. 
Men nå begynner den å bli det. Derfor ler jeg. Og hvis det har noe å gjøre med en 
”bulbær-paralyse”, så er det en velsignet side av ALS (Lindquist 2004: s. 80).  
 
Her forteller Lindquist (2004) om hvordan hun gjennom sin ALS oppdaget nye sider ved livet 
hun ikke hadde lagt merke til før. Hun verdsatte nå ting på en helt annen måte enn før. Dette 
underbygger Rustøen (2009) som skriver at det ved alvorlig kronisk sykdom hevdes at man 
ser annerledes på verden enn det man gjorde før.  
For å synliggjøre for pasienten med ALS at det fortsatt finnes muligheter for å ha et 
meningsfullt liv og fortsatt kunne oppleve livskvalitet, kan det være av stor betydning å hjelpe 
ham å sette seg ulike mål (Rustøen, 2009). På denne måten kan man også flytte fokuset vekk 
fra forskjellige begrensinger pasienten nå har som følge av sykdommen. Målene kan være av 
forskjellig størrelse og viktighetsgrad, og jo viktigere et mål er for en, jo høyere forventning 
har en til å oppnå det. Det å ha mål minner pasienten på at han faktisk har en fremtid, uansett 
hvor kort eller lang, og at den kan inneholde noe positivt. Dette mener jeg kan være spesielt 
viktig for pasienten med ALS, da han er klar over at han til slutt vil dø av sykdommen. 
Pasienten blir tvunget til å innse situasjonen og tenke gjennom hva det er han ønsker å 
prioritere videre i livet. Å utføre ting som føles viktig for pasienten, er med på å styrke håpet 
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og bidra til en meningsfull tilværelse. Sykepleier kan ved å hjelpe pasienten til å sette seg mål, 
være med på å gi pasienten en følelse av kontroll og mestring (Rustøen, 2009), noe som vil 
være vesentlig for en pasient med ALS. I mitt møte med en pasient med ALS i 
hjemmesykepleien, fortalte han at et av hans mål var å se han yngste datter begynne på 
ungdomsskolen. Å faktisk nå et mål en har satt seg kan gi energi, styrke og glede for enhver, 
og for akkurat denne pasienten var dette det viktigste i livet. Det ga ham mening, og håp for 
fremtiden. Ved å sette seg ulike mål kan derfor lidelsen føles mindre og håpet kan styrkes 
(Rustøen, 2009). 
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5. Konklusjon. 
I denne bacheloroppgaven har jeg, i lys av Joyce Travelbees sykepleieteori, sett på hvordan 
sykepleier kan bidra til å bevare livskvalitet hos pasienten med ALS. For å kunne bidra til 
dette, kommer det frem gjennom både litteratur og forskning at sykepleier må være både 
faglig dyktig samt ha gode personlige egenskaper i møtet med pasienten med ALS. 
Kunnskaper om hva som kan bidra til å styrke livskvaliteten og hva som eventuelt vil bidra til 
å svekke den, er viktig. Det kan være store individuelle forskjeller på hva som er viktig for 
den enkelte, og det er dermed av stor betydning å opprette en god relasjon til pasienten, hvor 
begge ser hverandre som unike individer og lærer hverandre å kjenne.  
Arbeidet med denne oppgaven har vist meg hvor viktig det er at sykepleier ser betydningen av 
håp og livskvalitet i møte med kronisk syke pasienter. Det tar tid å behandle menneskets 
helhetlige behov; Fysiske, psykiske, mentale og åndelige, og man skal legge lik vekt på alle 
områdene. Sykepleiers rolle med tanke på lindring av pasientens lidelse er en forutsetning for 
at pasienten skal oppleve mening i sin situasjon samt god livskvalitet.  
Å skrive denne oppgaven har vært en lang, men spennende prosess. Jeg har fått kunnskap og 
erfaringer som vil komme til stor nytte både i mitt videre arbeid som sykepleier, men også for 
meg selv personlig. Det å se at livsglede kan overskygge de mange lidelsene en ALS-pasient 
må takle, viser hvor tilpasningsdyktige vi mennesker har mulighet til å være og jeg kan ikke si 
annet enn at dette imponerer meg stort. 
 
 
 
 
“And in the end, it’s not the years in your life that count. It’s the 
life in your years. 
Abraham Lincoln. 
32 
6. Litteraturliste. 
Aagaard, H. & Bjerkreim, T. (2011) Kapittel 13: Væske og ernæring. I: Kristoffersen, N. J, 
Nordtvedt, F. & Skaug, E. (red.) Grunnleggende sykepleie, Bind 2. (2. Utg) Oslo: Gyldendal 
Norsk Forlag A/S.  
Bjørk, I. T. & Breievne, G. (2011) Kapittel 18: Kropp og velvære. I: Kristoffersen, N. J, 
Nordtvedt, F. & Skaug, E. (red.) Grunnleggende sykepleie, Bind 2. (2. Utg) Oslo: Gyldendal 
Norsk Forlag AS. 
Brinchmann, B. S. (2010). Etikk i sykepleien. (2. Utg) Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS.  
Buckley, J. & Herth, K (2004). Fostering hope in terminally ill patients. I: Nursing Standard 
19.10 (Nov 17- Nov 23, 2004): 33-41. Lest i papirform 6. Mai 2015.  
Dalland, O. (2012) Metode og oppgaveskriving. (5. Utg) Oslo: Gyldendal akademisk.  
Dietrichs, E. (2012) Kapittel 13: Nevrologiske sykdommer. I: Jacobsen, D., (red) Kjeldsen, S., 
Ingvaldsen, B., Buanes, T. & Røise, O. Sykdomslære – Indremedisin, kirurgi og anestesi. (2. 
Utg) Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS.  
Dybwik, K. (2011). Kapittel 5: Avanserte behandlingstiltak ved alvorlig respirasjonssvikt. I: 
Almås, H., Stubberud, D-G. & Grønseth, R. (Red.). Klinisk sykepleie 1. (4.utg) Oslo: 
Gyldendal Norsk Forlag AS.  
Espeset, K., Mastad, V., Johansen, E. R & Almås, H. (2011). Kapittel 26: Sykepleie ved 
nevrologiske sykdommer. I: Almås, H., Stubberud, D-G & Grønseth, R. (Red.). Klinisk 
sykepleie 2. (4.utg)  Oslo: Gyldendal Norsk Forlag A/S.  
Forarbeider: Ot.prp.nr.13 (1998-1999). Om lov om helsepersonell mv. (helsepersonelloven).  
Gredal, O., Karlsborg, M. & Werdelin, L. (2002) Kapittel 2: Diagnosen I: Gredal, O. (red) 
Amyotrofisk lateral sklerose – en bog for patienter, pårørende og behandlere. København: 
Akademisk forlag AS.  
Gredal, O., Karlsborg, M. & Werdelin, L. (2002) Kapittel 3: Generel viden om ALS-
sygdommen. I: Gredal, O. (red). Amyotrofisk lateral sklerose – en bog for patienter, 
33 
pårørende og behandlere. København: Akademisk forlag AS.  
Gredal, O., Karlsborg, M. & Werdelin, L. (2002) Kapittel 5: Kan psyken følge med ved ALS? 
I: Gredal, O. (red) Amyotrofisk lateral sklerose – en bog for patienter, pårørende og 
behandlere. København: Akademisk forlag.  
Holmøy, T., Aarrestad, S., Engstrand, P., Ottesen, S., Syse, A. & Førde R (2009). Avslutning 
av respiratorbehandling ved amyotrofisk lateral sklerose. Tidsskrift for den norske 
legeforening. Hentet 06.04.15 fra http://tidsskriftet.no/article/1815637.  
Holmøy, T & Worren, T. (2006). Kommunikasjonshjelpemidler ved amyotrofisk lateral 
sklerose. Tidsskrift for den norske legeforening. Hentet 07.04.15 fra 
http://tidsskriftet.no/article/1434549. 
Kristoffersen, N. J & Breievne, G. (2011). Kapittel 25: Lidelse, håp og livsmot. I: 
Kristoffersen, N. J, Nordtvedt, F. & Skaug, E. (red.) Grunnleggende sykepleie, Bind 3. (2.utg) 
Oslo: Gyldendal norsk forlag AS.  
Kristoffersen, N. J., Nortvedt, F. & Skaug, E. (2011). Kapittel 1: Om sykepleie. I: 
Kristoffersen, N. J, Nordtvedt, F. & Skaug, E. (red.) Grunnleggende sykepleie, Bind 1. (2. 
Utg) Oslo: Gyldendal norsk forlag AS. 
Kristoffersen, N. J. (2011) Kapittel 6: Teoretiske prinsipper på sykepleie. I: Kristoffersen, N. 
J, Nordtvedt, F. & Skaug, E. (red.) (2. Utg). Grunnleggende sykepleie, Bind 1. (2. Utg) Oslo: 
Gyldendal norsk forlag AS. 
Leirvik, A., Liverød, M & Holmøy, T. (2006). Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk 
lateral sklerose. Tidsskrift for den norske legeforening. Hentet 25.03.15 fra 
http://tidsskriftet.no/article/1434328.  
Lindquist, U.C (2004) Ro uten årer. En bok om livet og døden. Oslo: Gyldendal Norsk Forlag 
AS.  
Lov om pasient- og brukerrettigheter av 02.07.1999 nr. 63(heretter: Pasient- og 
brukerrettighetsloven).  
Lov om helsepersonell mv. av 02.07.1999 nr.64(heretter: Helsepersonelloven).  
34 
Lorentsen, V. B (2003) Hvordan kan sykepleieren styrke pasientens håp? I: Sykepleien 2003 
91(21): 38-41. Hentet 05.05.15 fra https://www.nsf.no/fagutvikling/fagartikkel/121739/-
hvordan-kan-sykepleieren-styrke-pasientens-hap? 
Lulé, D., Häcker, S., Ludolph, A., Birbaumer, N. & Kübler, A. (2008). Depression and 
Quality of Life in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis. Hentet 06.04.15 fra 
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2696844/.  
Næss, S. (2011). Språkbruk, definisjoner. I: Næss, S., Moum, T. & Eriksen, J. (red.). 
Livskvalitet, forskning om det gode liv. (1. utg) Bergen: Fagbokforlaget AS.  
Rustøen, T. (2009) Kapittel 3: Begrepet håp. I: Rustøen, T. (red). Håp og livskvalitet- en 
utfordring for sykepleieren? (1.utg). Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS. 
Rustøen, T. (2009). Kapittel 7: Hvordan håp kan styrkes i møte med pasienter. I: Rustøen, T. 
(red). Håp og livskvalitet - en utfordring for sykepleieren? (1.utg) Oslo: Gyldendal Norsk 
Forlag AS  
Solvoll, B-A (2011). Kapittel 19: Identitet og egenverd. I: Kristoffersen, N. J, Nordtvedt, F. & 
Skaug, E. (red.) Grunnleggende sykepleie, Bind 3. (2.utg) Oslo: Gyldendal norsk forlag AS.  
Travelbee, J. (2001) Kapittel 6: Begrepet lidelse I: Travelbee, J. (red). Mellommenneskelige 
forhold i sykepleie. (1. Utg) Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS. 
Travelbee, J. (2001) Kapittel 7: Begrepet håp. I: Travelbee, J (red). Mellommenneskelige 
forhold i sykepleie. (1. Utg) Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS.  
Travelbee, J (2001) Kapittel 10: Menneske-til-menneske-forholdet. I: Travelbee, J (red). 
Mellommenneskelige forhold i sykepleie. (1. Utg) Oslo: Gyldendal Norsk Forlag AS.  
  
